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Oz

Bu ¢alismada, diinyada ortalama her 600 dogumda bir oraniyla, en sik goriilen kromozom
anomalisi olan Down Sendromuna sahip ¢ocuklarin annelerinin destek ihtiyaglar1 ve destek
kaynaklarinin belirlenmesi amaglanmustir. Bu amagla Down Sendromlu ¢ocuga sahip Ankara
ilinde yasayan on ii¢ anne ile yar1 yapilandirilmis acik uglu miilakat yontemi ile goriismeler
gerceklestirilmistir. Betimsel ve sistematik analizle degerlendirilen verilerden elde edilen
sonuglara gore, annelerin, temel destek ihtiyaglar: fiziksel is yiikiinde destek ihtiyaci, derdini
paylasma, anlasilma ihtiyaci, manevi bakim destegi ihtiyaci, saglik bakim/bilgilendirilme
destegi ihtiyac1 olarak belirlenmis olup, destek kaynaklar: icsel ve digsal kaynaklar olarak iki
kategoride degerlendirilmesi uygun goriilmiistiir. Buna gore, esten ve ¢ocuklardan goriilen
destek, genis aileden goriilen destek, komsulardan ve arkadaglardan goriilen destek ve

kurumsal destekler, digsal destek kaynaklari olarak belirlenirken, anlam bularak kendini
destekleme ve bilgece degisim yasama ise, i¢sel destek kaynaklar1 olarak degerlendirilmistir.

Anahtar Kelimler: Down Sendromu; Sosyal Destek; Manevi Destek; Manevi Bakim; R;sel
Destek; Digsal Destek.

Assessing the Needs and Sources of Support of Mothers with
Down Syndrome Child

Abstract

Down syndrome is one of the most frequent chromosomal anomaly happens in the world. One
out of 600 children in the world borns with this particular abnormality. The purpose of this
study is to assess the needs and the sources of support of mothers with Down Syndrome (DS)
child. Therefore, semi-structured and open ended interviews were conducted with 13 mothers
with DS child, living in Ankara. systematic analysis of data reveal that mothers with DS child
need support to overcome physical work load; to talk about their misery; need to be
understood; need to be physical/mental and spiritual care; and need to be informed. To meet
these needs, supporting sources determined under two categories: internal and external.
Making sense of the situation and being able to change classified as internal sources. Support
from spouse, other family members, friends, neighbors and institutional supports considered as
external resources.

Keywords: Down Syndrome; Social Support; Spiritual Support; Spiritual Caring; Internal
Support; External Support.
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Giris

Aileye engelli bir bireyin katilmasi, beraberinde pek c¢ok giigliigiin aile
bireylerinin yasamina dahil olmasina neden olmaktadir. Ailedeki her birey,
anne/baba ve diger kardesler, konumlarina goére bu durumdan
etkilenmektedir. Yeni sorunlar, kaginilmaz olarak yeni destek ihtiyaglarim
glindeme getirir. Calismalarin aileler igin gesitli basa ¢ikma ve destek
yontemlerinden soz ettigi, ancak ailelerin bu ihtiyaglarmin ne kadar
karsilandigr konusundaki goriislerinin alindigi ¢alismalarin sayica az
oldugu ifade edilmektedir (Siklos ve Kerns, 2006). Uluslararasi literatiir
engelli c¢ocuklarin annelerinin liminal (simirda) bir pozisyona sahip
oldugunun altini ¢izmektedir. Her ne kadar annelerin kendisi engelli olmasa
da, onlar da engelliligi yasamaktadir (Ryan ve Runswick-Cole, 2008). Bu
nedenle zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin psikososyal destege saglikl
annelerden daha fazla ihtiyag duydugu belirlenmistir (Sengiil ve Baykan,
2013). Engelli ailelerinin gereksinimleri, bilgilendirilme gereksinimi,
duygusal destek gereksinimi, sosyal destek gereksinimi, ekonomik destek

gereksinimi ve gelecegi planlama gereksinimi olarak siralanmaktadir
(Demirbilek, 2013).

Kuramsal Cergeve

Ailelerin yasadiklar: stres, depresyon, anksiyete gibi psikolojik problemler
tizerinde duran arastirmalarin sayica ¢okluguna karsin, bu sorunlari
iyilestirmeye yonelik ¢oziimler {izerine yapilan galismalar oldukga azdir
(Sengiil ve Baykan, 2013; Ozcanarslan, Karatag ve Aydin, 2014). Neely-
Barnes ve Dia (2008)'ya gore engelli bir cocuga sahip bir ailenin en énemli
ihtiyaclarindan biri, saglikli aile fonksiyonlarinin beslenmesi, bir digeri,
ailenin engellilige bir anlam yiiklemesidir. Bir diger &nemli sorun ise
engelliligin merkeze alinmasi sorunudur ki, ¢dziimii, aslinda bu ailelerin de
tipik aile 6zelliklerini de tasidiginin kabul edilmesidir. Aile fonksiyonlarinda
zayiflik, esler arasi sorunlar, genellikle engellilige baglanmaktadir ancak
evde engelli bir ¢ocuk olmasayd: nasil olurdu sorusunun bir cevabi
olmadigina goére bunun bodyle olup olmadiginin anlasilabilmesi aslinda
miimkiin degildir.

Literatiire gore ailelerin ihtiyaglarini temel olarak, fiziksel destek,
psikososyal destek, bilgilendirilme ve aile fonksiyonlarinin diizenlenmesi
olarak birka¢ baslik altinda degerlendirmek miimkiindiir. Fiziksel destek
ihtiyaci, Ozellikle annelerin yasaminda Onemlidir. Kaner (2004)’e gore
Cocugun bakiminda annelere fiziksel anlamda daha fazla gorev ve yiik
diismekte ve anneler bu durumdan dolayr zorlanmakta ve stres
yasamaktadir (Erickson ve Upshur, 1989). Babalarin bu siirecte annelerden
daha az katilimct oldugu ve bu durumun anne igin zorluklara yol agtig:
(Rodrigue ve ark., 1992), bu durumun Tiirk ailelerinde de benzer oldugu
(Ozgiin ve Honig, 2005) ayrica engelli gocugun bakim sorumlulugunun
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saglikli ¢ocuklara kiyasla daha uzun siirdiigii ve bunun da aile i¢in y1pratici
oldugu (Sar1 ve ark., 2006), yas ilerledik¢e sorumlulugun tamamen anneye
kaldigr (Hollahan, 2003), bu durumun annenin kendine zaman
aylramamasint sonu¢ verdigi (Sar1 ve ark. 2006), bu sonucun ise bazi
arastirmalara gore saglik durumunu olumsuz etkiledigi (Seltzer ve ark.,
2001), bazi arastirmalarin ise annelerin saglik durumunun iyi oldugunu
belirledigi goriilmektedir (Minnes ve Woodford, 2004). Baltas(2007)’a gore
sosyal destekle amaglanan, strese neden olan sorunun ¢oziimii degildir.
Sosyal destegin, herhangi bir ¢6ziim olmasa bile, bireylerin sorunla ilgili
kaygilarin azaltici, bireylerin daha iyimser bakabilmesi ve stresle basagikma
konusunda yiireklendirici etkisinin oldugunu belirten Baltas, bu anlamda
sosyal destegin bireyin kendini kontrol edebilir hale getirmede de 6nemli
etkisi oldugunu vurgulamaktadir. Annelerin ¢ocuklartyla birlikte sosyal
cevrelerine kabul edilme konusunda endise yasadiklari ve sosyal destege
ihtiya¢ duyduklar1 belirtilmektedir (Keskin ve ark., 2010). Annelerin en
Oonemli sikintilarindan biri sosyal yasam olarak belirlenmistir (Olsson, 2004).
Yasanan sosyal igerikli sorunlar arasinda, kendilerini yalniz hissetmek ve
engelli cocuga sahip olduktan sonra sosyal yasamlariin bitme noktasina
gelmesi (Demirok ve ark., 2004), 6zellikle kiigiik yaslarda bakim gorevleri ve
fiziksel yiik nedeniyle sosyal yasama zaman ayirilmamasi (Sar1 ve ark. 2006),
toplum icinde kendilerine ve ¢ocuklarina yonelen bakislardan rahatsizlik
duyma (Kearney ve Griffin, 2001) arkadas ziyaretlerinden uzaklasma
(Seltzer ve ark.,2001), Cocugunun engel durumu hakkinda konusmaktan
kaginma (Cunningham ve ark., 2000) gibi sorunlar literatiirde yer
almaktadir. Jones ve Passey (2004)’in arastirmasina gore engelli cocuga sahip
ailelerin duruma adaptasyonu ve basa ¢ikmasinda sosyal destegin 6nemli
bir rolii vardir. Algilanan sosyal destekle kayg: diizeyi arasinda ters orantil,
sosyal destek aginin genisligi ile stresle basa ¢ikma arasinda dogru orantili
bir iliski oldugu (Coskun ve Akkas, 2009), ayrica sosyal destegin genisligi ve
memnuniyet derecesi ile depresyon arasinda ters, benlik saygisi ile bu
faktorler arasinda dogru orantili (Yurdakul ve Girli, 1999), algilanan sosyal
destekle umutsuzluk diizeyi arasinda da ters orantili (Karadag, 2009) bir
iligki oldugu belirlenmistir.

House (1981, 1986) sosyal destegi, aracsal destek”, “yapisal destek”,
“duygusal destek” ve “destek algisi” seklinde, dort temel alanda dikkate
almamiza yarayacak kullanisli bir c¢erceve teklif etmektedir. Engelli
cocuklarin ebeveynleri igin aragsal destek, maddi yardim, siireli bakim ve
bakicilik gibi somut destekleri icermektedir. Yapisal destek hizmetlerin
elverisliligi ve hizmetlere ulasim veya engellilik hakkinda bilgi gibi
desteklere isaret ederken, saglik ve sosyal hizmet sektorlerinin sagladigi
hizmetler olduk¢a hayati Oneme sahiptir ve bu hizmetleri verenlerle
¢oklukla anneler muhatap olmaktadir. Elbette bu konularda yetersiz bilgi
ebeveynlerde rahatsizlik ve huzursuzluklara sebep olmaktadur.
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Duygusal destek, arkadaslar, aile ve duyarli profesyoneller tarafindan
saglanabilir. Duygusal destek 6zellikle anneler i¢in anahtar konumundadir
(Pelchat ve ark., 2007). Destek Algisi ise sunulan destegin yeterli ve faydali
olup olmadig1 konusunda bir bireyin goriisiine isaret etmektedir. Literatiir
gosteriyor ki, hali hazirdaki mevcut destekleri algilamak anneler i¢in biiyiik
onem tasimaktadir (Weiss, 2002). Sosyal destegin saglik {izerinde olumlu
etkisi olduguna inanilmaktadir. Anneler i¢in bunun yaratacag: ‘ana etki’
topluma entegre olma, toplumun bir parcasi olmak olarak yansimakta ve
genel iyi olusa destek olacagi kabul edilmektedir(Armstrong ve ark. 2005).
Sosyal destek, anneleri depresyona karsi koruyan bir tampon olarak ve
yasam kalitesini artiric1 bir unsur olarak ayni zamanda koruyucu bir faktor
olarak da goriilmektedir (Tsai ve Wang, 2009). Arastirmacilar tarafindan
sosyal destek arayisi, manevi destek arayisi ve konu i¢in yeni bir gerceve
olusturma arayisi gibi ¢abalar, problem odakli basa ¢ikma yontemlerine
ornek olarak verilmektedir (Glidden ve ark., 2006). Ornegin din
gorevlilerinden destek arama, Pargament tarafindan bir olumlu dini
basacitkma yontemi olarak belirlenmistir (Ano ve Vasconcelles, 2005).
Ayyildiz ve arkadaslarina (2012) gore zihinsel engelli cocuga sahip annelerin
yasadiklar1 sosyal sorunlar, ¢ocuklar ilgili olarak toplumun bakisindan
rahatsizlik duymak (%62), sosyal cevresiyle iletisimde zorluk yasamak
(%52.8) cocugunun tedavisinde giicliik yasamak (%83.1) ve sosyal
cevresinden destek gormemek (%43.8) seklinde siralanabilir. Tiirkiye’de bu
alanda yapilan en 6nemli arastirmalardan biri Kaner tarafindan 2004 yilinda
sonuglanmustir. Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip anne ve babalarin
algiladiklar1 stres, sosyal destek ve yasam doyumlari incelemek amaciyla
yapilan arastirmanin sonuglari soyle siralanmistir:

“1. Zihin engelli ¢cocugu olan ana-babalar, isitme engelli ¢cocugu olan ana-
babalara gore ¢ocuklarini daha yetersiz algilamalarina ragmen, daha fazla
egitim destegi almaktadirlar ve yasamlarindan daha doyumludurlar

2. Ana-babalik stresinde ¢ocuklarin cinsiyetlerine gore fark yoktur.
3. Babalar annelere gore daha ¢ok bakim destegi algilamaktadirlar.

4. Kigiik yasta ¢ocugu olan ana-babalar daha fazla maddi destek
bildirmektedirler.

5. Zihin engelli ¢ocugu olan ana-babalar, isitme engelli cocugu olan ana-
babalara gore cocuklarinin islevlerini daha yetersiz gormekteler, daha
karamsarlar ve yasamlarini genel olarak daha stresli algilamaktadirlar.

6.Ana-babalarin yasam doyumlari arttik¢a algiladiklari stres azalmaktadir

7.Cocugun zihinsel engelli ve kiicilk yasta olmasi, ailenin sosyal
desteklerinin yeterli olmasi ana-babalik stresinin en énemli yordayicilaridir.

“[nsan ve Toplum Bilimleri Aragtirmalar1 Dergisi”
“Journal of the Human and Social Sciences Researches” ISSN: 2147-1185
[itobiad]

[654]



Ayse Burcu GOREN

8. Cocugun zihinsel engelli olmasi ve ana-babanin yeterli olmayan sosyal
destek sistemine sahip olmasi ise yasam doyumunun en Onemli
yordayicilaridir (Kaner,2004).”

Bir diger destek ihtiyaci da bilgilendirilme konusundadir. Ciinkii teshis
Oncesinde bile genel olarak bebegin saglikli olup olmayacagina dair endise
tasiyan anne ve babalarda, gebelik sirasinda yapilan testler, stres ve
anksiyeteye neden olmaktadir. Bunun nedeni beklenen bebegin saghg ile
ilgili yanlis giden bir seylerin olmasi ihtimalidir (Kleinveld ve ark., 2006). Bu
ilk donemde yapilan goriintiileme ve testlerle ilgili ailelerin ihtiya¢ duydugu
bilginin yeterli oranda verilmedigi ifade edilirken (Gourounti ve Sandall,
2011) aileler igin bilgilendirilmenin 6nemi (Skirton ve Barr, 2007) ve bilgi
eksikligi 6nemli bir stres faktorii olarak one ¢ikmaktadir (Bilgin ve Gozum,
2009). Yapilan yurtdisi ve yurtici arastirmalar, engelli cocuga sahip anne
babalarin saglik hizmeti verenler tarafindan yeterince bilgilendirilmedigini
(Tsai ve Wang 2009), bu bilgi destegine ihtiya¢ duyduklarin1 (Sen ve
Yurtsever, 2007) gostermektedir.

Kore’de 131 aile iizerinde yapilan arastirma sonucunda, aile ile muhatap
olan saglik gorevlisinin konuya iliskin tutumuyla verdigi bilginin igerigi
arasinda pozitif iliski oldugu, ayn1 sekilde bilginin igerigi ile ailenin verdigi
duygusal tepkinin igerigi arasinda da dogru orantili bir iliski oldugu
belirlenmistir. Arastirma sonucunda, saglik calisanlarinin olumlu bilgiler
vermesinin ailenin ¢ocugun gelecegi konusunda daha olumlu bir bakis agis1
gelistirmesinde onemli etkisinin olacagi sonucuna varilmistir (Choi ve ark.,
2010). Bilgilendirilme konusundaki sorunlarin temelinde yatan sebeplerden
biri de saghk hizmeti verenlerin giincel bilgiler konusundaki eksiklikleri
olarak goriinmektedir. Ornegin son yillarda, Down Sendromu konusunda
onemli gelismeler olmustur. Bunlarin basinda, ailelerin desteklenmesi ve
katiliminin  6neminin farkima varilmasi, Down Sendromlu bireylerin
sagliklarinin korunmasi ve desteklenmesi sayesinde yasam siirelerinin
artacagl, ayrica yasam kalitelerinin ve yasam doyumlarmin da artacaginin
anlasilmasi gelmektedir. Ancak ne yazik ki her Down Sendromlu dogan
¢ocuk bu farkindaliktan faydalanamamaktadir.  Ciinkii  saglik
calisanlarindan bir kismi ne yazik ki hala giincellenmemis bilgilerle hizmet
vermeye devam etmektedir (Van Riper ve Cohen, 2001).

Arastirmanin Amaci

Bu calismada, diinyada ortalama her 600 dogumda bir oraniyla, en sik
goriilen kromozom anomalisi ve zihinsel engellilik tiirti olan Down
Sendromuna sahip ¢ocuklarin annelerinin destek ihtiyaclar1 ve destek
kaynaklarinin belirlenmesi amaglanmistir. Beklenmedik yasam olaylar
hayatin rutin akisi {izerinde sarsici bir etki yapabilir. Bu etki, bireyin farkl
destek ihtiyaglar1 duymasma ve destek kaynaklarina yonelmesine neden
olabilir. Bu anlamda bu arastirma, Down Sendromuna sahip ¢ocuklarin
annelerinin, farkli alanlarda destege ihtiya¢ duyduklari varsayimindan

“[nsan ve Toplum Bilimleri Aragtirmalar1 Dergisi” Cilt: 4, Sayn:3
“Journal of the Human and Social Sciences Researches” Volume: 4, Issue: 3
[itobiad-e-issn: 2147-1185] 2015

[655]



Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Destek ihtiyaglarinin ve Destek Kaynaklarinin
Belirlenmesi

hareket etmekte ve bu ihtiyaglarin tespiti ile beraber, annelerin bunlara
iliskin olarak yasamlarinda ne tiir kaynaklara sahip olduklarini belirlemeyi
amaglamaktadir.

Evren ve Orneklem

Aragtirmanin evreni Ankara ilinde yasayan Down Sendromlu ¢ocuga sahip
annelerdir. Arastirmanin Orneklemini ise arastirmacinin sosyal medya
tizerinden goniilliiliikk esasma dayali olarak baglanti kurdugu; 13 Down
Sendromlu ¢ocuga sahip anne olusturmaktadir.

Veri Toplama Siireci

Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerle yari1 yapilandirilmis agik uglu
miilakat yontemi ile goriismeler gerceklestirilmistir. Goriismelere katilan
anneler, Ankara ilinde, arastirmacmin kisisel iligkileri ile ulastif1 kisiler
arasindan aragtirmaya katkida bulunmaya goniillii olan kisilerden
olusmustur. Goriismeler Oncesinde aragtirmaci, konunun annelerin
yasamindaki etkisi ve anlamini g6z oniinde bulundurarak, tamisma ve
muhatabin1  rahatlatmaya Ozen goOstermistir. Arastirmacinin Down
Sendromlu bir kardese sahip olmasi, bu noktada vurgulanmaya degerdir,
¢linkii goriisiilen anneler, goriismenin 6zellikle ilk safhasinda, kendileri i¢in
paylasmasi zor olan bu konuyu, kendileri ile benzer yasamsal tecriibelerden
geemis biri ile paylasmaktan memnun olduklarini dile getirmislerdir.
Gortigmeler,  katilmcilarin = tercihi  ile kendi ev  ortamlarinda
gerceklestirilmistir. Goriisme Oncesi katilimcilara calismanin  amaci
hakkinda bilgiler verilmis ve ses kayd:1 yapma konusunda izinleri alinmistir.
Kayda gecirilen veriler goriisme sonrasinda arastirmaci tarafindan yaziya
dokiilmiis, bir diger uzman tarafindan kontrolleri saglanmistir. Toplanan
nitel veriler, betimsel ve sistematik analizle degerlendirilmistir.

Annelerin Destek Thtiyaglar1 ve Kaynaklari Hakkindaki
Goriislerine Iliskin Bulgular

Gergeklestirilen goriismelerde, annelerin ¢ocugun gelisim doénemine gore
degisen, ama siireklilik arz eden destek ihtiyaglar1 giindeme gelmistir. One
cikan ihtiyaclar, fiziksel destek ihtiyaci, saglik ve bakim konusunda
bilgilendirilme ihtiyac1 ve manevi destek ve anlasilma ihtiyacidir.

Cocugun dogumuyla birlikte artan onemli miktarda is yiikii, biiyiik 6l¢iide
annenin omuzlarina binmektedir. Saglikli bir bebek bile annenin yasamina
biiytik fiziksel yiikle birlikte katilirken, bebegin engellilik durumu bu yiikii
ciddi anlamda artirmaktadir. Psikolojik olarak da zor durumda olan anne,
cevresinden destege ihtiya¢ duymakta ve bebegin bakimi i¢in yaninda
bulunan aile biiyiikleri kendi yasamlarina dondiigiinde, anne, bu fiziksel
destege, duygusal bir anlam da yiiklemektedir. Bir akrabanin ya da
arkadasin, ¢ocugu ile birkag saat vakit gecirmeyi teklif etmesi bazen anne
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i¢in, yalniz olmadig, sevildigi, dislanmadig1 gibi bir¢ok yan anlam ifade
edebilmektedir.

“Ailemden yana hayal kirikli§1 yasadim. Arayip Allah yardimciniz olsun
diyorlar. Ben de bir giin patladim dedim ki Allah bana yardim ediyor, ama
biraz da siz yardim edin!” (1lkay)

“Ablam, annem ve diger yakmlarim farkinda bile degiller belki ama ben
onlara ¢ok kirgrmim. Bir giin olsun, “kizim, oglunla biraz zaman gecirmek
istiyoruz, sen de dinlen biraz kendine zaman ayir” demediler. Beni yalniz
biraktilar. OZlumun egitimine biraz onunla zaman gegirerek katkida
bulunabilirlerdi. Ama soze gelince hepsi ¢ok seviyor beni ve oglumu.”
(Saliha)

Saglik ve bakim konusunda bilgilendirilme ihtiyaci ise, Down Sendromlu
bebegin beklenmedik sekilde hayatlarina girmesiyle baslayan bir ihtiyag
olarak ortaya ¢ikmaktadir. Gorlisme yaptigim anneler arasinda, Ozellikle
¢ocugu yasga biiyiik olanlar, o giinlerde Down Sendromu diye bir seyi hig
bilmediklerini belirtmistir. Bu “hastalig1” ilk kez ¢ocuklarin dogumuyla
duymuslardir. Hatta bunun gegici bir rahatsizlik oldugunu zannedenler
vardir.

“Dogduktan sonra soylemediler. Siirekli birileri gelip gidip bakiyor sanki
bir yaratiga bakar gibi inceliyorlar. Stajyer 63renci gelip sorunca Downlu
bebek bu muydu deyince diinyam basima yikildi. Ne oldugu hakkinda hicbir
fikrim yoktu. Daha 6nce hi¢c duymanistim. Ama bir gariplik oldugu belliydi
ciinkii ilk cocugum degil. Once ilaci olan bir sey sandim. Tedavi olacak
sandim ama degilmis...” (Fatma)

Hastaneden kucaklarinda tamimadiklar1 ve bilmedikleri bir isim, “Down
Sendromu” ile ¢ikan annelerin, biiyiik bir bilinmezligin icine diistiikleri
goriilmektedir. Cocuklar: icin ne yapabileceklerini bilmedikleri icin eksik
egitim verme, bir seyleri kacirma korkusu, hata yapma korkusu, gelecekle
ilgili belirsizlik, cocugun yapabilecekleri ve yapamayacaklar1 hakkinda bilgi
eksikligi gibi konular annelerin bilgi destegine olan ihtiyacin1 ortaya
cgkarmaktadir.

“Doktorun verdigi bilgi iki ciimleyi gecmedi. Hastaneden ¢ikti§imizda
zihnimde binlerce soru vardi. Ansiklopedilerdeki bilgi ii¢c satirdr bagka
hichir sey bulamadim. Ne yapacagimi sagirmistim. Acaba yapabilecegim bir
sey vard: da kacirdim mu diye hep vicdan azab: ¢ektim. Neden kimse bize
egitim vermedi, biz bu ¢ocuga nasil faydali olabilecektik bilemedik”(Fatma)

Tapan(1995) da, bu siirecin anneler i¢in ne kadar yipratict oldugu konusuna
su sozleriyle vurgu yapmaktadir:

“Bu bilinmezlik icinde anneleri cok rahatsiz eden bir de su soru akliniza
takilir: “Acaba yapacak bir seyler var mu? Ben gec kalwyor olmayayim?
Sonradan keske der miyim?” (Tapan, 1995)
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Endiselerini, korkularmi, zihninden gegen binlerce soru ve sorgulamayi
paylasmak anneler i¢in en 6énemli ihtiyag olarak goriismelerde 6ne ¢ikmustir.
Anneler, bu durumun neden kendi baslarina geldigi sorusuyla baslayan,
bunu nasil anlamlandiracaklari, nasil basacikacaklari ile devam eden bir¢ok
soruyla siirekli mesgul olan zihinlerine, kendilerini anlayan ve dogru
sekilde yaklasimda bulunan kisilerden duyacaklari birka¢ ciimleye bile
ihtiya¢ duyduklar1 zor donemler gecirmektedirler. Tam bu noktada, Manevi
destek ve anlasilma ihtiyaci goriismeler sonucunda tiim annelerin ortak
ihtiyaci olarak ortaya ¢ikmustir.

Bu ihtiyac dile getiren Tapan, bunu soyle ifade etmektedir: “Down’lu bir
cocugun dogum haberinden sonra, biitiin yardim, dikkat wve ilgi aileye
yoneltilmelidir. O an ¢ocuk icin yapilacak hicbir sey yoktur. Konu, bu biiyiik sorunu
paylagabilmek, coziimleyebilmek, kabullenebilmek miicadelesi veren anne babadir.
Onlarmn ihtiyaglar: bir oOlgiide yerine getirilmeli, sorulart cevaplandirilmalidir ki,
cocuk da zaman icinde fayda gorebilsin.” (Tapan, 1995)

Bu anlasilma ihtiyaci ve manevi destek arayisiyla anneler, kendilerine bunu
sunabilecek kaynaklara yoneldiklerini ifade etmektedirler:

“Bu duruma bir anlam verememek beni yiyip bitiriyordu. Sebebi neydi
bunlarm? Bunu biri bana ¢ikip séylese sanki birden rahatlayacaktim her
seyi kabul edecektim ama yoktu séyleyen kimse. Dini sohbetlere bagladim.
Cocugumu alyp gidiyordum sohbete. Sanki hocanmin anlatti§r her sey
banaydi. Onun her soziinii icer gibi dinliyordum. Sifa aramiyordum
cocuguma. Gonliime sifa artyordum. Anlattikca rahathyordum kendimi
gQticlii hissediyordum.”(Saliha)

Ozellikle bebegin durumundan ilk haberdar olundugu dénemde, manevi
destegin biiyiik bir ihtiya¢ oldugunu ancak bunun isin uzmanlar1 tarafindan
dogru yaklasim tarzlariyla verilmesi gerektigi anneler tarafindan
vurgulanan konular arasindadir:

“Down anneleri olarak destege ihtiyacimiz oldugu da ortada. Ama boyle bir
destek aldimmiz hicbir ortam yok. Yani insanlarin kisisel cabalariyla
kurduklar: bir takim iliskiler olabilir ama bunun uzmanlar tarafindan
bebekten haberdar olundugu andan itibaren sistemli olarak saglanmasi
gerek. Ciinkii en ok ilk dénemde ihtiyaciniz oluyor.” (Nagehan)

Annelerin ¢ocuklari i¢in dua ettigi ve bununla birlikte, cevrelerinden de dua
isteme yoluna basvurduklar: goriilmektedir. Bunun bir tiir sosyal ve manevi
destek arayisi olarak yorumlanmasit miimkiindiir. Arkadas cevresiyle dua
halkas1 kuran, ¢ocugun sifas;, Down Sendromu ile birlikte gelen diger
rahatsizliklari i¢in topluca dua eden anneler olmustur.

“Ben zaten her ¢cocuktan sonra siikiir olarak kurban keserim. Arkadaslarla
toplandik, ameliyat1 oncesi dualar ettik. Ama Down Sendromu diizelecek
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bir sey degil sonucta... ama imtihanimizin hakkindan gelelim ve psikolojik
olarak yipranmayalim diye dua ettim ve ok ¢ok faydasim gordiim.”(Tugba)

Ayrica din biiyiiklerinden dua istemek de bagvurulan bir diger yontemdir.

“Cok sayg1 duydugumuz bir din biiyiigiinden dua istedik. Birka¢ kez yaptik
bunu. Her defasinda dua etti. Ve oglum bu noktaya geldiyse bu dualarla
oldugunu biliyorum. Hocaya gitmedik. Ama hacca umreye gidenlerden dua
istedik. Bir de oradan gelen zemzemden igirdik. Okunmus hurma yedirdik.
Esim o dogdugunda itibaren her gece uyumadan Once ona sifa niyetine
Yasin okudu. Buna 23 yildir devam ediyor. Oyle ki oglumuz ondan
dinleyerek Yasin suresinin bir kismini ezberledi.” (Saliha)

Ayrica annelerin, kendileriyle ayni yoldan ge¢mis baska annelerle iletisim
halinde olarak onlardan manevi destek almasi da faydali sonuglar
verebilmektedir:

“Bizi en iyi anlayan yine bizim gectigimiz yoldan gecen anmneler bence.
Cocugum dogdugunda Downlu ¢ocugu olup biiyiitmiis bir tamdigim bana
cok moral verdi ve yol gosterdi.” (Saliha)

Annelerin en ¢ok zorlandiklari alanlardan biri de, durumun toplumdaki
yansimalariyla ilgilidir. Toplumun Down Sendromu hakkinda yeterli bilgi
ve duyarliliga sahip olmamasi, anneleri, durumu en yakinlariyla bile
paylasma konusunda olduk¢a zor duruma sokmaktadir. Bununla ilgili
olarak Eruygur (2012), sunlari ifade etmektedir:

“Bu arada Ask’1 ziyarete gelenler oluyor. Kimisi nasil davranacagini, ne
soyleyecegini bilemiyor. Halbuki engelli bir bebekle, saglikli bir bebegi
kutlamaya gitmenin ne farki var ki? Duygularimi ifade edemeyip
aglayanlari, bu senin bagina nasil gelir diye isyan edenleri teskin etmek
zorunda bile kaliyorum.”

Bu zorluklarin yaninda annelerin 6nemli destek kaynaklar1 oldugunu da
belirtmek gerekir. Bunlar, es ve ¢ocuklari, genis aile, arkadas, komsu, dini
grup destekleri ve kurumsal destekler olarak siralanabilir. Cocuklarinin
durumu hakkinda ilk paylasimlar ¢ogunlukla esler arasinda olmaktadir.
Cocuklu ailelerde ¢ocugun yasi anlayabilecek seviyedeyse, aileler durumu
diger kardeslerle paylasmay tercih etmektedir.

“lik olarak esimle paylastik derdimizi. Esimle birbirimize daha cok
baglandik hep birbirimize destekciyiz. Kizim da biiyiidiikce isin icine dahil
oldu. Dérdiincii sinifa gecince onunla da konugtuk.”(Nurdan)

Eslerin duruma yaklasimi, anne i¢in ¢ok 6nemli bir destek kaynagi oldugu
gibi, aksi de olabilmektedir:

“Hastane odasina esim girdi benim agladi§imi gériince disart ¢ikti.
Birbirimize higbir sey sormadik. Ik yammdaki arkadasimla paylastim.
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Esimle hi¢ ama hi¢ konusmadik konusmuyoruz. Birbirimizle duygularimizi
hi¢ paylasmadik sadece yapilmas: gerekene odaklandik.”(Nagehan)

Arkadas c¢evresinin bu siirecte Onemli bir destek kaynagi olarak rol
alabildigi goriilmiistiir:

“Arkadaglarimdan ve komsularimdan da ¢ok destek aldim. Hatta
komsularim ne yapalim nasil davranalim egitimsel anlamda da destek
olalim diye sorarlar”(Mukaddes)

Ayni sekilde, hem manevi destek hem de ¢ocugun bakim yiikiiniin
azaltilmasi anlaminda aile biiyiikleri, genis aile, 6nemli bir destek kaynagi
olarak goriilebilmektedir:

“Cocugumuzun durumunu do§umdan sonra 6grendik. Ik olarak aile
cevremizle paylastik. Babaanne ve dedesi yammizda kaldi. Ve yagh
olmalarina ragmen iki sene cocu§umuza baktilar bize cok destek oldular
Allah onlardan razi olsun” (Meryem)

Bununla birlikte aile biiyiiklerinin rolii her zaman destek verici tarzda
olmamaktadir. Sultan hanimin yasadiklari, bunu gosterir niteliktedir:

“Kaymuvalidem bir giin oturuyoruz torunlarini saymaya bagladi. Oglum o
zamanlar 10-12 yasinda. Kaymnun bir Downlu bir de saglikli 2 cocugu
var, bizim de aymi, bir Downlu bir saghkli 2 cocugumuz wvar. Diger
kaymmin da 3 tane saglikli cocugu var. 1-1-3 diye saydi, 5 torunum var
magallah dedi. Downlular: saymadi. Ben de dedim ki, senin igin degersiz
olabilir, ama benim i¢in furkan on ¢ocuga bedel. Benim yanmimda boyle
konusma, o benim icin ¢ok degerli. Yaratsana bir tane kilim, o
begenmedigin Downlunun... ben belki ikinci ¢cocuga sarfettigim eforun kat
kat  fazlasimi  ogluma  harcadim, ben anneyim, o cocuk kolay
yetismiyor...”(Sultan)

Sultan Hanum, engelli torununu kabullenmeme, onu gérmezden gelme, yok
sayma seklinde bir tutum sergileyen kayinvalidesinin, hi¢bir zaman en ufak
bir destegini gormedigini belirtmektedir.

Kurumsal destek ise, ne yazik ki arastirmamizda genellikle olumsuz
ornekleriyle karsimiza cikmaktadir. Iyi drnekler istisna olarak kalmaktadir.
Fatma Hanim, bu iyi 6rnekleri yasamis olanlardan biridir:

“Oglumun egitimi igin gehir degistirdik. Diyarbakir’dan Eskisehir’e
tasindik ve bir iiniversitenin egitimine katildik. Cok faydalandik 4 sene.
Oglum bu duruma geldiyse onlarin payr biiyiikk. Hem bize hem
cocugumuza ¢ok giizel destek oldular.”

Ancak ¢ogunluk itibariyle, anneler, ¢ocuklarinin egitim siirecinde okullarin
kendilerini kapidan c¢evirdiginden dolayr biiyitk sikinti ve diziinti
yasadiklarini belirtmektedirler.
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“Kres arastirirken ¢ok zorluk yasadik. Down Sendromlu cocuklar1 kabul
edemiyoruz onlar vuruyor kirwyor dediler. Bunlar: yasamak iyi degildi. 4-5
kres gezdik, belediyeye bagli olan da, cemaatlerin kresleri de reddetti. Cocuk
yammzda degilken sizi giiler yiizle karsiliyorlar. Soyleyince cocugumuzun
durumunu, o sahte giiliiciikler kayboluyor. Bizimle muhatap dahi olmayan
idareciler, 6gretmenler oldu durumu 6grenince. Ama cemaatlerle 1lgili soyle
bir sorun var. Cok giizel faaliyetler var takdir ediyoruz. Ama engellilere
yonelik hicbir  faaliyetleri yok. Bunun nedeni nedir bilemiyorum.”
(Meryem)

Gortigmelerimizin 6nemli bir kisminda, anneler, ¢ocuklarinin okula baglama
yast yaklastikca okula kabulle ilgili endiselerinin arttigini, bagvurduklar:
kres ve ilkogretim okullarindan geri gevrildikleri i¢in magdur olduklarim
belirtmislerdir. Ozellikle dini hassasiyeti olan kurumlardan daha insani bir
tutum beklentileri oldugu goze carpmistir. Bu nedenle o6zellikle bu tiir
kurumlara yonelik beklenti ve kirginliklarini ifade etmislerdir.

“Cemaatler her yere, herkese ulasmaya calistyorken engelli kesimi
gormezden geliyor. Cemaat okullarina ¢ocuklarmmizi kabul ettiremiyoruz.
Dini egitim veren okullarda bu konuya pekiyi bir yaklasim olmadigim
goriiyorum. Cok enteresan geliyor bana. Engelli cocugu olan bir arkadasim
cocugunun  kabul edilmedigini, reddedildigini yasadik. “Asansorii
ogrenciler icin calistirmiyoruz” bahanesi de buydu. Bu insanlar nereye
gitsinler? Insamin hayatindaki en kétii durumlardan biri de yok sayilmak.”
(Mukaddes)

Anneler, bu zorlu ve uzun yolculukta, yasamlarimi zorlastiran bazi digsal
faktorlerden bahsetmektedir. Bunlarin en 6nemlisi, sosyal alg1 ve tutumdur.
Aileler, zor ama sevgiyle gerceklestirdikleri bu 6nemli gorevlerinde, sosyal
cevreden, destek goremediklerini kabullenmis, destek olmasa da engel
olmayacak tutumlar beklemektedirler. Ama insanlarin bilgisizligi,
onyargilar1 ve acimasizca dislayict tutumlari, engelli ¢ocugu i¢in miicadele
veren anne icin ¢ogu zaman asil engel haline gelmektedir. Rodoplu(2013),
bu gergegi soyle ifade etmektedir:

“Cocuklarimiz diger cocuklardan sadece biraz farkli, ge¢ algilayan ozel
cocuklar. Onlar da toplum icinde cocuk olarak algilanmali, olduklar: gibi
kabul edilmeli ve esit birey olarak normal yasamin icinde olabilmeli.
Digaridan gelen olumsuz tepkiler davramglar bizim gibi aileleri olumsuz
etkilemekte, onlar icin her seyin en iyisini yapmaya calistyoruz, bizim tek
stkintimiz diziintiimiiz onlarin diger cocuklarimiz gibi rahat hareket
edebilmeleri. Anasmiflarinda, kreslerde okullarda ve is egitimlerinde
yasanan olumsuzluklarin acisini icimizin derinliklerinde yasiyoruz. Onlar
olduklar1 gibi kabullenin cok zor degil sadece dislamayin, deger verin sevgi
gosterin, hayat mucizelerle dolu yarimin ne getirecedi belli olmaz. Engel
diye bir sey yoktur asil engel kalpte vicdanda olandir...”
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Down Sendromlu bireyler, aileleri tarafindan kabul ve sevgiyle
kucaklanirken, ne yazik ki toplumda damgalama, onyargi, dislanma gibi
gesitli olumsuzluklarla karsilagsmaktadirlar. Saliha Hanim, bu konuyu soyle
bir 6rnekle agiklamigtir:

“Oglumuz ¢ocukken biz onu bakkala gondermistik. Sokakta bir grup
cocugun yammna gitmis. Cocuklar ondan deli diye kacnuglar. O da
peslerinden kosmus. Onlara seslenerek durdurmus. Beni biraz dinleyin.
Ben kotii biri degilim. Size zarar vermem. Ben iyi bir insanmim. Annem de
iyi bir insan. Size hi¢ kétiiliik yapmam ben. Eger evimize gelirseniz annem
cok sevinir. Size pasta wverir. Oyuncaklarimla oynariz. Diyerek nasil
basardiysa cocuklart toplayip getirmis. O giin onun toplumda kabul
edilmek icin gosterdigi cabaya ben bizzat sahit oldum.” (Saliha)

Bu durum hem engelli kisiyi, hem de ailesini iki kez engelli durumuna
getirmektedir. Garip bakislar, sorular ve uzak duruslar gibi muamelelerden
muzdarip aileler, toplum iginde rahat¢a hareket edebilme ve herkesin
yararlandigl imkanlardan aym 6zgtirliikle yararlanma sansindan mahrum
olabilmektedirler. Rodoplu (2011), evladinin farkliligiyla toplumda gordiigii
muameleyi, Down Sendromlu bireyin dilinde su sekilde anlatmaktadir:

“Farkli olmak zordur benim iilkemde. Boyle olmak degildir size koyan,
toplumdaki on yargidir sizi yaralayan. Oysa engelinizi bir ozelliginiz
olarak gormiissiiniizdiir hep. Buna gore hayatimiza yon vermigsinizdir.
Farkhilhi§imizla mutlusunuzdur; fakat disaridaki hayat biraz farklidiwr. Her
sokaga ¢ikisimizda bunu hissedersiniz. Sizi tanimazlar. Engelli hakkinda
bihaberdirler. Mecburen oz goze gelirsiniz insanlarla. Once “cik cik”
ederler, sonra “vah vah yazik” sozleri kulagimiza ¢alimir. Siz ve aileniz
“beterin beteri var” deyip siikrederken, birilerinin ¢ikip sizin adiniza isyan
etmesine anlam veremezsiniz. Giiler, gecersiniz; c¢iinkii aceleniz vardir,
hayat: yakalamak icin. Yabanci bir kalabalia girdiginizde gozler size
cevrilir hemen. Tepeden tirnaga incelenirsiniz. Kasilirsiniz, terlersiniz. Her
ne kadar beyninize “rahat ol” emri verseniz de sizi dinlemez. Inadina
kasildikca kasilirsimiz. Kendinize veset atmak isterseniz, fakat sistem yanit
vermez. Bazen ilk tanmismada size el vermezler. Eliniz havada kaliverirsiniz.
O anda ne yapacagimizi sasirirsiniz. Hemen anneniz imdada yetisir, "bog
ver” der giiliimseyerek. Bu giiliimseyis iyi gelir. Bir” la havle” ¢ektikten
sonra hi¢ bir sey olmamis gibi giiliimsemeye devam edersiniz. Bazen de
“bakiyor ama anlamyor galiba” derler. ”"Ben anliyorum” dersiniz sinirle.
Halbuki gozlerinize bakinca kolayca anlasilir. Ama ya engellileri
tanimadiklarindan ya da bu konuda bilgileri olmadiindan gozlerinize
bakmak akillarina bile gelmez.”

Annelerin kendi i¢lerinde ve yasamlarinda basagikmalar1 gereken pek cok
soruna ek olarak, toplumdaki egitimsizlik ve duyarsizca davraniglarla da
miicadele etmek zorunda kaldiklari goriilmiistiir. Tuba hanim insanlar
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bilmedikleri i¢in hosgoriiyle yaklasip bilgilendirdigini, onlarin merakh

bakislarina samimiyetle yaklasarak meraklarini giderdigini anlatmistir.

Ancak onun da tahammiil edemedigi bazi durumlar oldugunu da
eklemisgtir:

“Oglumun saglary stres yasadiinda dokiiliiyor. Bir keresinde hastanede
oglumun saglarimin da dékiik oldugu giinlerdi. Yash teyzeler ogluma bakip
bakip Allah baslara vermeye, neler var diyorlardi. Bir de dokuz aylik hamile
oldugu belli olan bir kadin. Arkamdan béyle dedi. “Ay yarabbim baglara
vermeye neler var...” ama tam arkamda... bunu bana duyurarak neden
soyliiyorsun? O zaman sinirlendim iste. Déndiim ve kadwn bir karnina
bir de yiiziine baktim. Anlad: yani, sonugta sen de doguracaksin... Nereden
biliyorsun? Ben de sekiz aylikken bilmiyordum karnimdakinin nasil bir sey
oldugunu. Bir sey mi dediniz dedim yok dedi sustu... sinirlendim ciinkii
giizel birsey demedi. Tamam, ne soyleyecegini bilemez... tuhaf tuhaf bakar.
Sevmeye ¢alisir sevmesini bilemez. Bunlar tamam... ama boyle can yakic
sozler sdylemek gercekten tuhaf. Allah baslara vermeye de ne demek? Kegke
versin baglara da goriin ne kadar giizel bir sey oldugunu diye dua edesi
geliyor insann...” (Melike)

Annelerin destek ihtiyaclarina ve destek kaynaklarina iliskin bulgularin

daha sistematik olarak sunulmasi amaciyla asagidaki tabloya yer verilmistir:

Boyut Alt boyut Ornek
Dissal destek kaynaklari Esten ve cocuklardan “Esimle biz arkadas gibiyizdir.
goriilen destek Duygularimizi paylastik hep.

Yanimda oldu evet. Ama kizim
biiyilidiikce ~ yalmizhigim  artiyor.
Ciinkii kizimla sosyal hayatta
yalniziz” (Tuba)

“Esim ve ailem yanimdaydi. Bebegin
Genis aileden goriilen sim v y Y 5

durumunu onlarla birlikte 6grendik.
destek

Yokmus gibi davranma gormezden
gelme olmadi. Konustuk anlattik
birbirimize. Akrabalara da anlattik
hep destek gordiik” (Mukaddes)
Komsulardan ve" . “Apartmanimizdaki komsularim ¢ok
arkadagslardan goriilen

destek oldu. Ya  komsulara
destek

gidiyordum ya onlar1 ¢agiriyordum
emre i¢in hep toplu halde oturmay1
ayarlamaya calistyordum.” (Melike)
Kurumsal destekler ”F)g'liuxinun .egit.imijg.in .ta§1nd1.k V ¢
bir {iniversitenin egitimine katildik.
Cok faydalandik dort sene. Oglum
bu duruma geldiyse onlarin payi
biiyiik. Hem bize hem c¢ocugumuza
cok giizel destek oldular.”(Fatma)
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Igsel destek kaynaklari

Anlam bularak kendini
destekleme

Bilgece degisim

“Seni ¢ok seviyoruz canim kizim.
Allah da bizi ¢ok sevdigi i¢in senin
gibi 6zel birini bize emanet etti. S6z
veriyoruz biz emanetimizi goziimiiz
gibi koruyup kollayacagiz. Hem
seninle hem de kendimizle gurur
duyuyoruz bu kutsal goreve
secildigimiz igin.”

“

iyi ki kizzim dogmus hayatima
girmis diinyanin gercek yiiziinii
gormemi  saglamis. Oyle ki
dogdugunda o kadar diisiiniiyordum
ne verebilirim kizima ne ogrete
bilirim. Ama gecen zamana séyle bir
doniip bakiyorum aslinda ben ona
bir sey Ogretmemis o her seyi
kendisi 6grenmis yapmis. Ama bana
o kadar sey ogretti ki merhameti,
sevgiyi, hosgoriiyii, miicadeleyi evet
inanmas1  gii¢ ama hayatima
girdiginde bunu anladim ogretmen
ben degildim o benim 6gretmenim
oldu hayat 6gretmenim”

Destek ihtiyaci Fiziksel is yiikiinde
destek ihtiyac

Derdini paylasma,
anlagilma ihtiyac

Manevi bakim destegi
ihtiyac

Saglik
bakim/bilgilendirilme

Ailemden yana hayal kiriklig1
yasadim. Arayip Allah yardimciniz
olsun diyorlar. Ben de bir giin
patladim dedim ki Allah bana
yardim ediyor, ama biraz da siz
yardim edin!(ilkay)

“Arkadaglarimla  arama  mesafe
koydum  beni mutsuz  eden
insanlardan siyrildim. Aslinda kizim
hayatimi ayiklad1.”(Tuba)

“Inangliyim diyen insanlar, karsima
her sey seni mi buluyor diye
geldiler. Aciyarak bakip bak bunun
miikafatin1  alacaksin  tarzinda
yaklasimlar beni rahatsiz ediyor.
Bunun bir usulii olmal1”( Tuba)

“Doktorun verdigi bilgi iki ciimleyi
gecmedi. Hastaneden ¢ktigimizda
zihnimde binlerce soru vardi
Ansiklopedilerde hicbir sey
bulamadim. Ne yapacagimi
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destegi ihtiyact sasirmistim. Neden kimse bize
egitim vermedi, biz bu ¢ocuga nasil
faydali olabilecektik bilemedik”
(Fatma)

Sonug:

Yasam iginde her birey, farkli durumlar icin farkli desteklere ihtiya¢ duyar.
Ancak bireyin kendinde ya da yakininda bulunan engellilik, bu ihtiyacin
zaman zaman daha yogun ve sik hissedilebildigi durumlardandir.
Gergeklestirilen goriismeler, annelerin yasaminda ¢ocugun engellilik
durumundan kaynaklanan farkli destek ihtiyaglarmma sahip olduklarin
gostermistir.  Bu  destek  ihtiyacglariin  dort ayr1  kategoride
degerlendirilebilecegi sonucuna ulastirmistir. Bunlar, fiziksel is yiikiinde
destek ihtiyaci, derdini paylasma, anlasilma ihtiyaci, manevi bakim destegi
ihtiyaci, saghk bakim/bilgilendirilme destegi ihtiyaci olarak belirlenmistir.
Cocugun dogumundan itibaren, gerek bakimi, gerek engellilik gerekse diger
fiziksel rahatsizliklarindan kaynaklanan ekstra is yiikii annenin sirtindadir.
Babalarin genel tutumunun, evin maddi ihtiyaglarini karsilamak smirinda
kaldig gortilmiistiir. Bu durum, gerek ulusal gerekse uluslararasi literatiirle
de benzerlik tasimaktadir (Rodrigue ve ark., 1992; Ozgl'jn ve Honig, 2005).
Cocugun anne tarafindan gosterilen ilgi ve emege gelisimi ile verdigi
karsilik normal sartlarda anneyi besleyen ve motive eden en dnemli faktor
iken, engelli ¢ocuga sahip anneler, emeklerinin karsiligini1 ¢ok uzun vadede
biiyiik emekler vererek almaktadirlar. Bu durum anne igin fiziksel ve
psikolojik olarak yipranmaya, hayata kars: yorgunluga neden olmaktadir.
Goriisiilen annelerin tamami, fiziksel is yiikiinde destege ihtiyag
duyduklarini ifade etmislerdir. Annelerin ikinci onemli ihtiyaci, derdini
paylasma ve dogru bicimde anlasilma ihtiyaci olarak belirlenmistir. Derdini
paylastig1 bir arkadasi tarafindan yanlis anlasilmak, anneleri yipratan
onemli bir etkendir. Literatiiri destekler sekilde, karsilasilan olumsuz
yorumlar, iyi niyetle soylenmis kirici teselli ciimleleri, annelerin zamanla
sosyal ortamlardan kendilerini ¢ekmesine neden olabildigi goriilmiistiir
(Kearney ve Griffin, 2001; Seltzer ve ark., 2001). Bu durum bizi, toplumun
engellilik algisinin diizeltilmesine ihtiya¢ oldugu sonucuna gotiirmektedir.
Annelerin yasaminda gerek kendi diisiincelerinden gerekse toplumdan
goriip duyduklar1 bir takim yorumlardan kaynaklanan, Allah tarafindan
engelli ¢cocugun annesi olarak secilmis olmaya iliskin bir takim yorumlar
oldugu goriilmiistiir. Cocugu kendi ge¢mis giinahlariin bir bedeli, bir tiir
arinma vesilesi olarak goren annelerin ve ya bu tiir yaklasimlarla karsilasan
annelerin sayis1 az degildir. Bununla ilgili saghkli dini bilgilere ihtiyag
duyduklar1 goriilmiistiir. Ayrica anneler, baslarina gelen bu durumu
anlamlandirmak i¢in, manevi destege ihtiyaglar: oldugunu ve yasamlarinin
cesitli safhalarinda bununla ilgili arayislara girdiklerini de ifade etmislerdir.
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Bireylerin, kendilerini ¢aresiz hissettikleri durumlarda, bir ¢are sunamasa
da, anlam vererek, imit vererek, sosyal destek saglayarak ya da diger
yollarla, yasami devam ettirilebilir kilan bir kaynak olarak din, insanligin
varolusundan bu yana, olumlu ve olumsuz etkileri ile zor zamanlarin
basvuru kaynagi olagelmistir. Arastirmamizda ulasilan sonug, engelli
¢ocuklarin annelerine yonelik manevi bakim hizmetinin verilmesinin gerekli
oldugu seklindedir. Annelerin yasaminda, durumla basa ¢ikma siirecinde
dini ve manevi Ogeler Onemli bir destek kaynagidir. Yanhs
degerlendirildiginde son derece yikic ve yipratici fonksiyonu da olabilecek
din ve maneviyatin basacikma siirecinde dogru tarzda kullanilmas: icin
gerek egitim gerekse manevi bakim hizmeti verilmesinin gerekliligi ortaya
¢gikmigtir. Annelere verilecek manevi bakim hizmeti ile onlarin basa ¢ikma
siirecinde dogru anlamlandirma, ilahi adalet inancinin yipratici tarzda
yorumlanmasini engelleme, dogru sosyal destek alma ve tahammiil
yasantisinin yerine sabir ve ¢0ziim odakli yaklasimi tercih etmeleri
konusunda destek saglanmas1 miimkiin ve gereklidir.

Annelerin 6zellikle ¢ocugun dogumunu izleyen ilk donemde, karmasik
duygular ve belirsizlikler iginde miicadele ederken, islerini zorlastiran
onemli bir faktor, bilgi eksikligidir. Yetersiz ve yanlis bilgilerle ve el
yordamiyla ¢ocuklarina faydali olmaya calismak, anneler i¢in son derece
yipratict olmaktadir. Ayrica anneler saglik personelinin konuyla ilgili
bilgilendirme yapma konusunda hep aym duyarliligi gostermediklerini
ifade etmektedirler. Uzmanlardan tamyla ilgili tatmin edici bilgi ve
yonlendirme almak, anneler icin Onemli bir ihtiya¢ olarak karsimiza
cikmugtir.

Gergeklestirilen goriismeler, annelerin igsel ve digsal olmak {izere iki tiirlii
destek kaynagindan beslendiklerini gostermistir. Digsal destek kaynaklari,
esten ve c¢ocuklardan goriilen destek, genis aileden goriilen destek,
komsulardan ve arkadaslardan goriilen destek ve kurumsal destekler olarak
belirlenirken, i¢sel destek kaynaklari ise, anlam bularak kendini destekleme
ve bilgece degisim olarak degerlendirilmistir. Anneler, yasamlarinda biiytik
destek kaynaklarindan birinin egsleriyle sorunlar1 birlikte gogiislemek ve
dertlerini ve mutluluklarini paylasmak oldugu oldugunu belirtirken, bunun
esin vefat1 ya da duyarsizligi nedeniyle eksik kaldig1 durumlarda annelerin
bu eksikligi yogun bicimde hissettigi ve dile getirdigi gortilmiistiir. Ayrica
bircok anne, engelli ¢ocuklart diinyaya geldikten sonra, ortak bir sorunu
paylasmanin esler arasindaki paylasima anlam kattigini ve onlar1 birbirine
yaklagtirdigimi da ifade etmistir. Annelerin destek goérdiigii onemli bir
kaynak ise, anne-baba-kardes gibi genis aileden aldiklar1 destektir. Ancak
aile biiyiiklerinin, anneler iizerinde nasihatleri ile psikolojik destek saglama
glicli oldugu gibi, olumsuz ve cahilce denilebilecek yorumlariyla annelerin
motivasyonunu kirdig1 da goriilmektedir. Komsu ve arkadaslar annelerin
yasaminda zaman zaman aileden ve esten daha 6ne gegebilen bir fonksiyon
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eda edebilmektedirler. Giinliik yasam iginde gerek fiziksel is yiikiine destek
olarak, gerek sohbet ederek psikolojik destek, gerekse annenin ¢ocugundan
oOtiirti daralan sosyallesme imkanlar icinde sosyallesme ihtiyacini gidermesi
icin olanak saglayarak annenin yasaminda destek verici bir role sahip
olabilmektedirler. Kurumsal destekler, aslinda diizenli ve profesyonel
olmast anlaminda tiim desteklerden daha giiclii ve anlamli olabilme
imkanina sahiptir. Ancak annelerden sadece ikisi, kurumsal destek
konusunda olumlu yasantiya sahiptir. Digerleri ise, kurumsal destegin
onemli bir ihtiyag¢ oldugu konusunda hemfikir olmakla birlikte bu ihtiyacin
kargilandig1 deneyimlere sahip olmadiklarim ifade etmislerdir. Ulkemizde
engelli bireylere ve ailelerine yonelik hizmetlerin heniiz yeterli oranda
kurumsal bir nitelik kazanamamis olmasi bir sorun olarak karsimiza
¢ikmaktadir.

Annelerin ifadelerinden ulasilan sonug, annelerin bir takim igsel destek
kaynaklarina sahip oldugu seklindedir. Engelli cocugun varligina iliskin
anlamlar bulma bunun basinda gelmektedir. Basa gelen olaylara anlam
bulmak, onlar1 kabullenme ve durumla basacikma konusunda annelere
onemli bir giic katmaktadir. Goriisiilen annelerin tamaminin, ¢ocugunun
yasamindaki varhigiyla iligkili bir ya da birden fazla anlama ulastig:
goriilmistiir. Bu anlam mekanizmalari i¢cinde, maneviyat onemli bir kaynak
olarak karsimiza gikmaktadir. Zaman zaman yipratici olumsuz yorumlarla
da olsa( ilahi adalet gibi) insanlar, ¢ocuklarinin varligini manevi anlamda
anlamlandirma egilimindedirler (Kaplan, 2010). Cocugun Allah'in bir
hediyesi oldugu, cennet anahtari, giinahlara kefaret, evlerine gonderilmis bir
ugur, bir melek oldugu seklindeki yorumlar, annelerin durumla ilgili i¢sel
destek bulmalarina yardimci olmaktadir. Bir diger igsel destek kaynag ise,
¢ocuklarinin yasamlarina katilmalarindan sonra gegirdiklerine inandiklari
bilgece degisimdir. Anneler, yasamlarini, ¢ocuktan onceki ve sonraki olarak
ikiye ayirmakta ve engelli bir gocuga sahip olduktan sonra yasama
bakislarinda, olaylar1 degerlendirislerinde ve deger Ol¢iilerinde Onemli
degisimler yasandigini, eskiden iiziildiikleri seylerin artik kendilerini
tizmedigini ve genel olarak hayata daha bilgece baktiklarini ifade
etmektedirler.

Sonug olarak bu c¢alismada, annelerin, destege ihtiya¢ duyduklar:1 alanlar
belirlenmis olup, igsel ve digsal destek kaynaklari da siralanmistir. Bu
kaynaklar arasinda annelerin erisemedikleri kaynaklarin erisilebilir hale
getirilmesi, gerek kendi psikolojik, fiziksel ve sosyolojik iyi oluslari, gerekse
engelli cocuklarina daha iyi bakim verebilmeleri agisindan olumlu etkiye
sahiptir. Bu noktada iizerinde durulmasi gereken belli basli Oneriler
siralanabilir.

Oneriler

Down Sendromlu c¢ocuga sahip anneler, dogumun hemen ardindan
baslayan, zaman icinde bigim, siddeti ve nedeni degisse de daima
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zorluklarla miicadele eden kisilerdir. Anneler bu miicadelede, en birinci
ihtiyag olarak, “ bu yasadiklarimin bir anlami olmali” diye diisiinmekte,
anlam buldukca gliclenmekte, gliclendik¢e c¢ocuguna daha faydal
olmaktadir. Dolayisiyla, varilan kanaat, Down Sendromlu c¢ocuklarin
annelerinin, bebegin dogumundan itibaren, manevi destege ve sorularina
cevap bulacaklar1 dini/manevi danismanlik hizmetlerine ihtiya¢ oldugu
yoniinde olmustur.

Annelere yonelik manevi destek ¢alismalarinda 6ncelikle su konulara dikkat
edilmelidir:

1. Manevi destegin amaclarindan biri, kisinin iligkilerinin onarilmasi,
kendine olan saygismin ve Ozgiiveninin yeniden yapilandirilmasidir.
Olumsuz yasam deneyimleri, bireyi sosyal ¢evresinden uzaklastirarak icine
kapanmasina sebep olabilmektedir. Halbuki tam da sosyal destege ihtiyag
duyulan zamanlar boyle deneyimlerin yasandigi donemlerdir. Bu anlamda
manevi destek hizmetleri, sosyal destek imkan: saglamasi agisindan anneler
i¢in 6nemlidir.

2. llahi adalet anlayis1 konusunda yanlis anlayislarin 6niine gegilmelidir.
Annelerin igsel bir muhasebe siireci yasadigi ve cezalandirildiklarina
inandiklar1 6rneklere rastlanmistir. Bu konunun 6zellikle saglikli bir zemine
oturtulmasina ihtiyag vardir.

3. Manevi destek hizmeti, destek halkalar1 olusturma gorevini de
uistlenmelidir. Bir tiir grup terapisi seklinde, Down Sendromlu ¢ocuga sahip
annelerin bir araya getirildigi kiiciik gruplarla manevi destek calismalar
yapilmalidir. Yeni annelerin, ¢ocugunu biiyiitmiis olan annelerden
ogrenecegi pek ¢ok sey oldugu gozden kacirilmamali ancak bunun manevi
destek uzmaninin da bagkanligimi  yaptigi grup oturumlarinda
gerceklesmesine 6zen gosterilmelidir.

4. Manevi destek c¢alismalarinda annelerin tanr algisi {izerinde
calisilmalidir. Arastirmalar, cezalandirici tanri algisinin bireyler tizerindeki
olumsuz etkisinden bahsetmektedir. Annelerin cezalandiric1 tanri algisini
seven ve koruyan tanr1 algisina dogru doniistiirmek manevi destek
calismalarinin Onemli bir gorevi olarak goriinmektedir. Bu calismanin,
annelerin ¢ocuklarini ve yeni yasamlarini anlamlandirmada 6nemli olumlu
etkisi olacag diisiiniilebilir.

Bu arastirmada varilan bir diger 6nemli sonug, annelerin bilgilendirilme
ihtiyact olmustur. Doktor ve diger saglik personelinin konuya yaklasimi ve
aktaris bi¢cimi, anne tizerinde 6nemli olumsuz etkiler birakabilmektedir. Bu
nedenle saglik personelinin konuya yaklagimi, {izerinde énemle durulmas:
gereken bir konudur.

Bir¢ok anne icin, ¢ocuguna engelli tamisi konulmasi, daha once hig
tanimadiklar1 bir diinyaya gozlerini agmak gibidir. Bu diinyanin sartlari,
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gerekleri, yontemleri, lisani, engelleri, sorunlar, ihtiyaclari, hazlar1 ve acilari
baskadir. Cocugunun hayalindeki miikemmel ¢ocuktan daha farkli bir sey
oldugu gercegiyle yiizlesmek, beraberinde basa ¢ikmas: hi¢ kolay olmayan
bircok duyguyu getirir. Ilk doénemde, ailelerin tiim bu duygular ve
belirsizlikler i¢cinde miicadele ederken, iglerini zorlastiran 6nemli bir faktor,
bilgi eksikligidir. Uzmanlardan taniyla ilgili tatmin edici bilgi ve
yonlendirme alamamak, aileler i¢in zaten zor olan durumu daha da zor hale
getirmektedir. Bu anlamda uzmanlarin, ailelerin bu ilk donem ruh halleri,
beklenti ve ihtiyaglar1 hakkinda bilgi ve duyarlilik sahibi olmas1 gerekli
goriinmektedir.

Yenidogan ve pediatri iinitelerinde calisan hemsirelerin zihinsel engelli
¢ocuklarin anne babalariyla iletisim ve ¢alisma konusunda egitim almalar1
sarttir. Aileler icin hemsirelere danisabilmek ¢ok faydali olacaktir. 1949’dan
bu yana Down Sendromu ile ilgili cesitli arastirmalar yapilmis olmasina
karsin, bunlarin biiyliik ¢ogunlugu, dogum oOncesi teshis ve Down
Sendromlu bireylerin saglik sorunlariyla ilgilidir. Saghk ¢alisanlarinin
tutumlar1 ve ailelere verilen bilginin igerigi ile ilgili ilk calismalar 1977
yilinda Murphy ve Pueschel, 1983 yilinda Murdoch, 1995 yilinda Garwick ve
arkadaslar1 tarafindan yapilmistir. Tiirkiye’de bu konuda yapilan ¢alismaya
tarafimizdan rastlanmamistir. Tiirk aile yapismmin evladina diigkiinliik ve
birbirine baghlik gibi oOzellikleri, annelerin Ozverili tutumlar1 da
diisiiniildiigiinde, anne babalar, kardesler ve Down Sendromlu bireyin
kendisi i¢in, destek programlarinin gelistirilmesi ve uygulanmasinin geregi
aciktir. Bu konuda su onerilere yer verilebilir:

1. Saglik hizmetinde ¢alisan doktor ve hemsirelerle Down Sendromlu ¢ocuga
sahip ailelerin ilk iletisimiyle ilgili birtakim kurallar belirlenmelidir.
Aragtirmalar bunun ne derece Onemli bir ihtiyag¢ oldugunu ortaya
koymaktadir. Bu kurallar, ilk taniy1 ve tan1 hakkindaki bilgiyi aileye kimin
iletmesi gerektigi, bilginin icerigi ve miimkiinse manevi destek amaciyla
Down Sendromlu c¢ocuga sahip bir anne baba ile bulusturulmalar:
konularin1 mutlaka icermelidir. Bu anlamda ilk ve tek calisma Izmir Ulusal
Down Sendromu Derneginin Izmirde 1l Saghk Midirligi ile
gerceklestirilmistir. Hos geldin Bebek Projesi adi verilen ¢alismada, Down
Sendromlu bebege ilk kez sahip olan anne babalara durumu kabullenme
siirecinde destek olmak amaciyla yapilmistir. Hastane ve dernegin ortak
calistigi bu proje pek cok aileye destek saglanmasina sebep olmustur.
(http://ulusaldown.com/bilgi-bankasi/hosgeldin-bebek/, 30.08.2015)

2. Saglk calisanlarinin, 6nce, kendi duygular1 ve engellilige yonelik
tutumlarini tanimalar: gereklidir. Cilinkii yasaminda engelli bir bireyle yakin
deneyimi olmayan pek ¢ok kiside oldugu gibi, saglik calisanlarinda da
engellilik algisinda sorunlar olabilmektedir.

3. Saglik calisanlarini genel iletisim becerileri konusunda egitim verilmesi
onemlidir. Bazen son derece basit, temel iletisim kurallari, -konustugu
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kisinin ytiiziine bakmak ya da ismiyle hitap etmek gibi- zor durumlarla ilgili
bilgi verilirken biiyiik 6neme sahip olabilmektedir.

4. Ayrica saghk calisanlarmmin, sosyal destek gruplar1 gibi kaynaklar
konusunda da bilgi sahibi olmalari, aileleri dogru yénlendirmeleri agisindan
Onem tasimaktadir.

5. Saglik calisanlarinin ailelere dogru ve destekleyici bilgiler sunmasi ve
iyimser bir tutum sergilemesi, anne babanin anne babalik roliiniin geregini
daha c¢abuk kavrayip adapte olmasi ve c¢ocuklarim1i optimal seviyeye
ulagtirmak igin ellerinden geleni yapmaya motive etmesi agisindan ok
onemlidir. Anne babalar, teshisle, siirecle ve kendilerini bekleyen gelecekle
ilgili net ve giivenilir bilgiye ihtiya¢ duymaktadir.

6. Anneler c¢ocuklarmin engellilik durumunu o6grendiklerinde farkl
basacikma tarzlar1 kullanabilirler. Bunlardan bazilari, duygu odakli, inkar,
isyan, adaklar adamak, hocaya gitmek, kendini suglamak, ilahi adaletle ilgili
¢ikarimlarda bulunmak, nazar, biiyii ya da bedduadan kaynaklandigini
diisiinmek gibi, duygu odakl (palyatif) yaklasimlar icerebilmektedir. Saglik
calisanlari, bu gibi durumlarda, kendi inanglarini, bu tiir konularla ilgili
kisisel goriislerini, aileyi elestirir tarzda kullanmamalidir.

7. Anne-babanin kiiltiir seviyesi zaman zaman saghk calisanlarinin
tutumlar: iizerinde etkili olabilmektedir. Gergekten bazi konularda bilgisiz
ya da hatali bile olsalar, engelli ¢ocugun anne-babasina, neden tedbir
almadiklari, neden geg yasta anne olduklari, test yaptirip yaptirmadiklar: ya
da test sonucuna ragmen gebeligi neden devam ettirdikleri hakkinda sorular
ve elestiriler yoneltmenin, hi¢ kimseye bir faydasinin olmadigi hakkinda
farkindalik sahibi olmalar1 saglanmalidir.
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